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摘要:
 

从认知症照顾者激活的概念范畴、测量工具、影响因素和干预策略等方面进行综述,提出照顾者激活对改善认知症家庭照

顾者身心健康状况和提高照护的有效性至关重要。未来,需根据相关理论丰富此概念的内涵,开发符合我国国情的研究工具,通
过大规模的调查研究和纵向跟踪研究,揭示认知症照顾者激活的关键影响因素及其作用机制,制订有效的干预措施,以改善照顾

者身心健康,并最终提高患者的生活质量。
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  目前全球认知症人数超5
 

500万人,每年新增病

例近100万,预计到2050年将增加至1.315亿[1]。
我国60岁以上老年人群中患有认知症者约6

 

750
万,约占全球认知症总人数的1/4,位居世界第1
位[2-3]。随着疾病的进展,认知症老人会出现不同程

度的生活自理困难,需要获得家庭照顾者帮助[4-5]。
家庭照顾者是指为患有疾病的家庭成员提供无偿护

理或帮助的个人[6]。截止2022年,全球已有超过

1
 

100万家庭照顾者为认知症患者提供了大约180亿

小时的护理,如此沉重的照护负担导致家庭照顾者身

心俱疲[7-8]。因此,激活照顾者照护意愿和能力(即照

顾者激活)是改善认知症患者照顾水平,提高其家庭

生活质量的关键。本文从照顾者激活的概念、测量工

具、影响因素和干预策略等方面进行综述,以期为认

知症家庭照顾者激活研究提供参考。

1 照顾者激活的概念
照顾者激活的理念源于患者激活(Patient

 

Acti-
vation,PA)。Hibbard等[9]将患者激活定义为使患

者具备自我健康管理的知识、技能与信心。后来学者

将此概念用于照顾者,Bakker等[10]将照顾者激活定

义为非正式照护者为患者提供照护所需的知识、技能

和信心;Sadak等[11-12]将照顾者激活定义为逐渐承担

照顾角色,掌握知识和技能来管理患者的健康,并学

会与临床医务人员合作,同时保持自我护理的过程。
Mazanec等[13]认为照顾者激活由两部分构成,首先是

照顾者必须具备知识、技能和信心,其次是照顾者管

理自己的身体和情绪健康。Gifford等[14]将照顾者激

活定义为照顾人员满足其照顾对象健康需求的意愿

和能力。目前,照顾者激活尚无明确统一的定义,其
核心目的都是使照顾者有相关知识、能力和信心,并
为患者提供多层次的护理[15]。

由于激活的概念涉及能力和信心的内涵,其与自

我效能有一定的联系。自我效能感强调个体对自身

完成特定任务能力的信念,属于内在心理资源。照顾

者激活则更偏向行为层面,体现为照顾者在实际照护

中的主动参与。自我效能感是照顾者激活的内在驱

动力,而照顾者激活是自我效能感的外在实现途径。
高自我效能的照顾者更可能主动获取健康知识(能力

建设)并坚持复杂护理任务(意愿维持),从而提升激

活水平。Bakker等[10]研究发现,阿尔茨海默症患者

照顾者激活处于较高水平,分析其原因可能是受自我

效能感、整体健康状况和情绪的影响,且自我效能感

与激活水平呈正相关。从已有的文献研究中可知,照
顾者激活还包括行为激活(Behavioral

 

Activation,
BA)[16]和沟通激活[17]。行为激活强调参与愉悦而积

极的活动可以帮助参与者重新发现其生活的愉悦特
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征[16]。沟通激活是指照顾者与医疗服务提供者建立

有效沟通的信心和意愿,其可以促进医生和患者的交

流,旨在帮助医生提高对患者的理解[17]。目前,学者

对照顾者激活的概念仍在不断探索中,随着概念研究

的不断深入,有助于相关人员从多维视角开发对照顾

者的援助方案,降低因照顾者倦怠引发的健康照护质

量滑坡风险。

2 照顾者激活测量工具

2.1 普适性量表

2.1.1 照顾者-患者激活量表(Caregiver
 

Patient
 

Ac-
tivation

 

Measure,C-PAM) Hibbard等[9]在患者激

活量表(Patient
 

Activation
 

Measure,PAM)基础上开

发了C-PAM量表,用来了解非正式照顾者(一般指

患者的亲属)的激活水平。该量表共有10个条目。
量表设4个回答从“不同意”到“同意”,其中“不适用”
作为第5个回答选项。总分为0~100的标准化分

数,得分越高,说明激活程度越高。得分≤47分表示

照顾者可能还不相信自己在管理患者健康方面发挥

作用;47.1~55.1分代表照顾者缺乏知识和信心;
55.2~67分表示照顾者开始采取措施并感到有信心

能照顾患者;≥67.1分表明照顾者有信心。Carle-
ton-Eagleton等[18]将其应用在慢性疾病患者的照顾

者中,该量 表 总 的 Cronbach's
 

α为0.84。Bakker
等[10]将其应用于结直肠癌患者的照顾者中,结果显

示其能够有效测量照顾者激活水平。目前该量表未

被国内汉化。
2.1.2 过渡期家庭照顾者激活(Family

 

Caregiver
 

Activation
 

in
 

Transitions,FCAT) Coleman等[19]于

2015年研发,用来测量出院后患者家庭照顾者的准

备、信心和技能,为自评量表。该量表最初包含10个

条目,即知晓护理计划、与医疗保健专业人员进行有

效沟通、识别病情恶化、获得预约、知晓药物名称和剂

量、确保书面问题清单、知晓服药的时间和用法、记录

健康状况、掌握准确的药物清单、坚持帮助直到其得

到所需。从“完全不同意”到“完全同意”,分别赋予

1~5分。得分越高,表明激活程度越高。该量表的

人分离可靠性系数(Person
 

Separation
 

Reliability)为
0.84,信度较好。该量表尚未广泛使用,有待进一步

验证,且尚未被国内汉化。
2.2 专用工具

2.2.1 合作改善慢性病-认知症患者的健康生活

(Partnering
 

for
 

Better
 

Health-Living
 

with
 

Chronic
 

Ill-
ness:Dementia,PBH-LCI:D) 该问卷由Sadak等[20]

于2015年在PAM的基础上开发的专门用于评估认

知症照顾者激活水平的问卷,为自评问卷。该问卷系

统评估照顾者在认知症患者医疗保健管理中涉及的

所有领域的知识和技能,以及面临不断上升的护理挑

战时满足自身需求的能力。共有35个条目,其中23
项为知识,12项为技能。使用Likert

 

5级评分法进行

评分,从“完全不同意”到“完全同意”,分别赋予0~4
分。总分0~140分,得分越高说明激活程度越高。
该问卷总的 Cronbach's

 

α系数为0.95,重测信度

0.76,具有良好的内部一致性。该问卷尚未在其他研

究中使用,有待进一步验证。
2.2.2 管理您所爱之人的健康问卷(Managing

 

Your
 

Loved
 

One's
 

Health,MYLOH) 该 问 卷 由 Sadak
等[11]研制,测量认知症照顾者在知识、技能以及获得

支持方面的不足。为自评问卷。该问卷包含6个维

度,分别为照顾者解决患者认知、医疗、生理、情感、精
神和功能健康需求等能力。共计29个条目,其中知

识条目21个、技能条目8个,采用Likert
 

5级评分法

进行评分。从“完全不同意”到“完全同意”,分别赋予

0~4分。总分0~116分,分数越低表明照顾者越需

要激活,其内容效度(CVI)为0.95。Borson等[21]将

其应用于晚期慢性疾病患者的照顾者中,结果表明

MYLOH可以作为测量照顾者激活水平的工具。该

问卷尚未在其他研究中使用,有待进一步验证。

3 照顾者激活的影响因素

3.1 人口学因素 Mazanec等[13]研究证明,照顾者

激活水平与性别显著相关,男性照顾者的活跃程度低

于女性照顾者。Carleton-Eagleton等[18]研究显示,
年龄与照顾者激活水平有关,65~74岁的照顾者激

活分数显著高于55~64岁。Bakker等[10]调查晚期

癌症患者的照顾者,结果显示激活分数较高的照顾者

更多的是患者的伴侣,非伴侣的亲属激活分数较低。
因此,照顾者的性别、年龄和家庭角色都会在一定程

度上影响其激活水平。在未来面对认知症患者的家

庭照顾者的选择,应着重考虑与患者有亲密关系的伴

侣。
3.2 照顾时间与照顾负担  Carleton-Eagleton
等[18]研究显示,照顾者激活得分与每周提供的照顾

时间呈显著正相关,照顾者激活得分越高者每周提供

的照顾时间也越多。Bakker等[10]研究认为,照顾者

负担也影响照顾者激活分数,较低的照顾者负担拥有

较高的照顾者激活分数。因此,应尽量减轻照顾者负

担,如给予照顾者适当的喘息、社会支持等[22],确保

其身心健康不受损害,通过合理安排照顾计划,使其

既能满足患者的需求,又能保障照顾者自己的生活质

量,从而促进照顾者激活水平提升。
3.3 自我效能感 Mazanec等[13]认为照顾者被激活

关键组成部分是具有自我效能感。照顾者的自我效

能感得分较低时,更容易陷入抑郁和焦虑情绪中,体
力活动水平也随之下降,直接影响照顾者激活水平。
Fortinsky等[23]研究进一步证明,自我效能高的个体

在完成照顾任务时表现出更高的成功率,也能够给患

者带来更大的健康益处。相比之下,自我效能低的个

体不仅心理社会困扰和身体疾病发生率更高,还面临

着更高的倦怠风险。因此,照顾者应当高度重视自我
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效能感,并采取有效措施加以提升。这不仅有助于减

轻照顾者的负担水平和抑郁、焦虑等负面情绪,还能

显著改善激活水平,从而提升照护质量。
3.4 环境与社会支持 Ramos等[24]研究证明,环境

和社会支持与照顾者激活息息相关。在照顾者激活

的过程中,不仅需要关注个体的内在动力和心理状

态,还需细致地分析外部环境因素和社会支持对其的

深远影响。环境因素如生活压力、居住条件、社区资

源等,都可能对照顾者的激活产生显著影响,良好的

环境有助于增强照顾者的适应性。同时,家庭、朋友、
社区组织的支持等可提供情感、信息和实质性帮助,
同样是激活照顾者的关键因素。因此,应该改善环境

和增强社会支持,从而有效地促进照顾者激活,同时

也能更好地为患者提供优质的照顾服务。

4 认知症照顾者激活干预

4.1 在线沟通模块 Wittenberg等[17]于2024年开

发了在线沟通模块,此模块基于癌症照顾者沟通和健

康素养模块[25]改编,并以跨专业教育核心能力(In-
terprofessional

 

Education
 

Core
 

Competencies,IPEC)
框架为基础构建而成。在线沟通模块是一个时长为

15
 

min的在线模块,旨在为照顾者提供与医疗团队合

作的沟通技巧,提升其沟通激活水平。该模块具体内

容包括①我应该如何表达? ②面对不理解的信息我

应该如何询问? ③我如何助力团队照顾患者? ④面

对未知问题时的应对策略。沟通激活水平由低到高

分为4个级别。研究人员通过电子邮件对42名痴呆

照顾者发送在线干预模块链接,完成在线学习,在模

块完成后的1周内进行简短访谈(通过Zoom 或电

话)。该研究结果显示,47%的照顾者激活水平较高

(3~4级),一半以上的照顾者对模块表示满意,并愿

意推荐给其他照顾者,进一步证实了其可行性[17]。
未来应鼓励家庭照顾者持续强化其沟通技巧与信心,
通过自我提升的方式,进一步提升照顾者激活水平,
构建更加和谐有效的医疗照护环境。
4.2 认知症照顾者激活方案 Ramos等[24]于2023
年招募47名参与者(包括社区领袖、医疗保健提供者

和社区合作伙伴,均具有护理痴呆患者的经验)参与

焦点小组访谈,采用内容分析方法,识别出关键主题

和模式,以社会生态学理论为基础,最终形成认知症

照顾者激活方案。该方案是聚焦于解决患者护理问

题,并旨在提高照顾者参与患者管理的能力及激活水

平。具体内容包括①提供阿尔兹海默症和痴呆相关

教育知识:旨在增进对患者、照顾者和社区人员的影

响,如为照顾者制订教育项目;②建立以社区为依托

的服务体系与设施:如集体之家和记忆照顾中心;③
强化支持团体和资源:包括地方和国家层面的支持团

体、社区项目等,如认知症友好社区与记忆咖啡馆的

建立;④融入精神和文化价值:利用地方文化与信仰,
如采用当地语言编写的教育材料和培训项目;⑤提供

便利交通:提供个性化交通服务或公共交通援助计

划,以减轻照顾者的出行负担。目前,该方案尚未进

行实证研究,未来,可以将此整体方案在实践中应用,
验证其可行性及实用性。
4.3 行为激活干预 行为激活疗法(Behavioral

 

Ac-
tivation,BA)作为一种有效的心理干预手段,已被证

实能够有效缓解抑郁和压力症状[26-27]。行为激活疗

法既可以面对面进行,也可以通过电话支持,干预形

式包括愉快事件计划、团体疗法治疗干预、家庭作业

疗法干预、阅读疗法干预。愉快事件计划目的是通过

鼓励参与愉快活动,改善照顾者的情绪状态,减少抑

郁和负面情绪,采用面对面与电话干预形式;团体疗

法治疗干预通过提供支持性的小组环境、结构化的课

程和持续的教育,帮助照顾者改善情绪、提高社交技

能和增强自信心,主要采用面对面的方式进行;家庭

作业疗法干预通过日常活动记录和任务布置,帮助照

顾者将课堂上学到的技能和技巧应用到实际生活中,
增强其在日常生活中独立应对情绪压力和管理抑郁

的能力;阅读疗法是一种自我管理的行为激活干预,
帮助认知症患者的家庭照顾者通过阅读缓解心理压

力和情绪困扰,适合无法频繁参加治疗的照顾者[28]。
国内外已开展照顾者行为激活的相关干预研究,如
Au等[29]将59名认知症照顾者随机分为对照组和试

验组,试验组进行了为期4个月、每2周1次的行为

激活干预,结果显示其能有效缓解抑郁症状。黄佩君

等[30]也有类似的研究结果。未来,应进一步深入研

究该疗法的具体应用和长期效果,以优化干预策略,
为认知症家庭照顾者提供更全面、更有效的支持。

5 现有研究的不足与展望
目前对于认知症照顾者激活的研究尚处于初级

阶段,存在以下不足:①目前对于照顾者激活尚无统

一的定义,各研究者对其内涵的界定存在差异。②评

估工具适用性有限,尽管相关量表和问卷有一定信效

度,但尚未广泛使用,有待进一步验证。③影响因素

主要是针对慢性病或癌症患者照顾者,而认知症照顾

者相对较少。④目前相关干预研究较少,且样本量有

限,迫切需要更多的实证研究支持。建议:①未来,可
通过概念分析法对照顾者激活文献进一步深入分析,
从而为概念进一步充实提供新的思路。此外,也可联

合相关理论模型,如自我效能感理论、共情疲劳理论

等,进一步丰富此概念。②结合我国实际情况,深入

了解我国认知症照顾者的特点、需求和文化背景,开
发具有针对性和适用性的评估工具,准确评估我国认

知症照顾者的激活水平。也可考虑将已有的评估工

具进行汉化,应用到我国认知症照顾者中,验证其效

果。③对不同文化背景和社会环境下认知症照顾者

激活影响因素的深入研究,可通过大规模的调查研究

和纵向跟踪研究,揭示认知症照顾者激活的关键影响

因素及其作用机制,为制订有效的干预措施提供科学
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依据。④开展多中心、大规模的干预性研究,制订科

学、精准、个性化的干预方案,提升认知症患者家庭照

顾者的激活水平,这不仅能够推动认知症照护服务的

专业化、人性化发展,更能在改善照顾者身心健康的

同时,为认知症患者构建更加温馨、有效的照护环境,
从而提升患者生活质量。
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